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Sammendrag  
Denne oppgaven er et litteraturstudium som tar for seg sykepleiers møte med pasienter med 
ME/CFS. Søkelyset rettes mot hvilke innvirkninger holdninger har i møtet med pasienter med 
alvorlig ME/CFS, og hvordan dette påvirker pasientenes opplevelse av livskvalitet. 
Det blir gjort rede for metode, teori og forskning som dermed drøftes opp mot hverandre. 
Oppgaven er delt inn i kapitler med over- og underoverskrifter. Til slutt kommer en 
konklusjon gjort opp på bakgrunn av drøftingen.  
Basert på sykdommens kompleksitet diskuteres forholdet mellom sykepleier og pasient, 
sykepleiebehov, holdninger, livskvalitet, kunnskapsløft og etiske utfordringer.  
Min førforståelse om at det finnes mange negative holdninger til sykdommen blant 
sykepleiere viste seg å stemme.  
Det konkluderes med at mange sykepleiere syns de har for liten fagkunnskap om sykdommen 
og at det trengs et kunnskapsløft rundt temaet. Dårlige holdninger til pasienter med alvorlig 
ME/CFS viste seg å ha en negativ innvirkning på pasientenes opplevelse av livskvalitet. 
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 Forord  
Hiv-pasientene mine er stort sett friske og raske takket være tre tiår med intens og glimrende 
forskning, og investeringer på milliarder av dollar. Mange av CFS pasientene mine, derimot, 
er forferdelig syke og ute av stand til å jobbe eller delta i omsorgen for sine familier. I min 
klinikk deler jeg tiden mellom de to sykdommene, og jeg vil si at hvis jeg kunne velge mellom 
de to, så ville jeg foretrukket å ha hiv.  
- Nancy G. Klimas, professor i medisin ved University of Miami The New York Times, 
15.oktober 2009 (Jelstad 2011). 
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1.0 INNLEDNING 
 
1.1 Bakgrunn og begrunnelse for valg av tema og problemstilling 
Det er ingenting av det du holder kjært som denne sykdommen ikke kan ta fra deg. Ingenting. 
- Legen Thomas L. English, som selv hadde ME/CFS. Innlegg i Journal of 
American Medical Association, 27.februar 1991 (Jelstad 2011). 
I denne oppgaven ønsker jeg å synliggjøre hva sykdommen ME/CFS betyr for de som er 
rammet av den. Jeg ønsker å sette fokus på opplevelsen av denne sykdommen og hvordan det 
er å leve med den. Målet er at denne oppgaven kan inspirere sykepleiere til å ville innhente 
mer kunnskap om sykdommen, slik at pasientgruppen kan oppleve et verdig møte med 
sykepleiere og helsevesen. Det har i nyere tid vært mye fokus på sykdommen. Mange 
pasienthistorier er beskrevet i media, og mange har gjort sterke inntrykk på meg. Jeg har også 
lest Jørgen Jelstads bok ”De bortgjemte -  og hvordan ME ble vår tids mest omstridte 
sykdom” (2011). Denne har i stor grad vært med på å inspirere meg til å skrive denne 
oppgaven. 
 Det har vært mye diskusjoner rundt sykdommen, om årsaker, om diagnostisering og om 
behandling. Jeg tror det trengs mer kunnskap blant sykepleiere om denne sykdommen, og jeg 
mener det er viktig å se på alle aspektene ved den. Både i spesialist- og 
kommunehelsetjenesten vil denne pasientgruppen i fremtiden være avhengige av at 
sykepleiere har kunnskap om temaet (Rikshospitalet 2008). Jeg ønsker at jeg som sykepleier 
skal inneha nok kunnskaper til å kunne ivareta, forstå og hjelpe denne pasientgruppen. 
Forskning viser at det å bli rammet av ME/CFS fører til uttalt invalidisering og mange store 
tap. Dette inkludert tap av jobb, økonomisk sikkerhet, fremtidsplaner, daglige rutiner, forhold 
til andre mennesker, hobbyer, utholdenhet og spontanitet. Dette leder til omfattende og 
alvorlig tap av livskvalitet (Anderson 1997). Å leve med en sykdom der man mister så mye, 
krever at sykepleier er i stand til å forstå pasientene, samt å kunne dekke pasientenes 
grunnleggende behov, ved å se pasientene ut i fra et helhetlig menneskesyn.  
Min førforståelse for dette temaet er at, ikke alle, men mange i helsevesenet har fordommer 
mot ME/CFS-pasienter. Jeg ønsker å se nærmere på sykepleieres holdninger til sykdommen 
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og til pasientgruppen. Jeg ønsker videre å finne ut noe om hvordan disse holdningene påvirker 
pasientenes opplevelse av livskvalitet.  
Sykepleiefaget har gjennomgått en sterk utvikling i de siste tiår. Det dukker stadig opp 
nye begrep som vekker interesse, og som vil kunne gi sykepleiefaget andre og fornyede 
perspektiv. Livskvalitet er et slikt begrep, som er både spennende og utfordrende i arbeidet 
som sykepleier (Rustøen 2001:5). 
 
1.2 Presentasjon og presisering av problemstilling 
Jeg ønsker å belyse hvordan sykepleier, gjennom holdning og handling kan påvirke 
pasientenes opplevelse av livskvalitet. Og jeg ønsker å belyse hvordan sykepleier kan være en 
positiv bidragsyter til behandling og omsorg av disse pasientene.  
Flere og flere mennesker får i dag kroniske lidelser. Videre fører utviklingen innenfor 
medisinsk teknologi til at spørsmål knyttet til livskvalitet stadig blir reist. Pasienter og 
pårørende kan oppleve at forlengelse av liv innebærer mye lidelse og meningsløshet. Dette er 
viktige etiske spørsmål, og det er derfor viktig å se den medisinske satsningen i lys av hva 
slags liv man får. Parallelt med dette diskuteres behovet for prioritering og effektivisering i 
helsesektoren. Dette aktualiserer behovet for å se nærmere på hva livskvalitet er, og hva man 
som helsearbeider og sykepleier bør ta tak i for best mulig å bedre pasientens livskvalitet 
(Rustøen 2001:11).  
Hvordan opplever denne pasientgruppen å bli møtt av sykepleiere, og hva er sykepleieres 
holdninger til disse pasientene? Er det sannsynlig at ME/CFS -pasienter vil oppleve en 
endring i livskvalitet hvis sykepleier har den nødvendige sykdomsforståelsen som kreves i 
situasjonen, og vet hvordan det er hensiktsmessig å jobbe med denne pasientgruppen?  
På bakgrunn av dette har jeg formulert tittelen og problemstillingen: 
En lang vei å gå? 
- Hvordan kan sykepleiers holdninger til pasienter med alvorlig ME/CFS påvirke pasientenes 
opplevelse av livskvalitet? 
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1.3 Avgrensing av tema og problemstilling 
For å kunne drøfte problemstillingen bedre innenfor bacheloroppgavens ramme, har jeg 
funnet det nødvendig med ytterligere avgrensning. Jeg har valgt å kun ta for meg pasienter 
som lider av alvorlig ME/CFS, og som erfarer alvorlig funksjonstap. Det vil si at ”pasienten 
bare kan utføre helt enkle dagligdagse ting som å vaske ansiktet og pusse tenner, har alvorlige 
kognitive problemer og er ofte avhengig av rullestol.” (Wyller m.fl. 2006:10). Pasientene er, i 
denne oppgaven satt til å være unge voksne menn/kvinner, innlagt på institusjon. Det er de 
innlagte pasientene sykepleier oftest kommer i kontakt med, og vil kunne bety noe for. De 
alvorlige syke pasientene er så dårlige at sykepleier må utføre stor varsomhet i bruken av 
kommunikasjon, og i utførelsen av pleie og omsorg. De alvorligst syke er så medtatt av sin 
sykdom at sykepleier ikke vil kunne føre en samtale med dem, og få respons. Av den grunn 
velger jeg å utelate disse pasientene fra min oppgave.  
 
1.4 Definisjon av begreper  
 
1.4.1 ME 
ME står for myalgisk encefalopati. Encefalon betyr hjernen, myalgi betyr muskelsmerter, og 
pati betyr sykelig tilstand eller lidelse (Kreyberg 2007:17).  
 
1.4.2 CFS 
CFS står for chronic fatigue syndrome, og betyr ”kronisk utmattelsessyndrom”. Dette er en 
sykdom som kjennetegnes av kraftig utmattelse eller mangel på energi. Utmattelsen forverres 
gjerne av fysisk aktivitet og bedres i liten grad av hvile eller søvn (Rikshospitalet 2008). 
 
1.4.3 ME/CFS 
Jeg har valgt å bruke samlebegrepet ME/CFS i oppgaven fordi Oslo-Universitetssykehus 
bruker denne definisjonen. Jeg anser dette som en valid grunn til ikke å velge enten ME eller 
CFS, men å definere diagnosen med begge begrepene (Oslo-Universitetssykehus 2011).  
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1.4.4 Kronisk sykdom  
Kronisk sykdom er en irreversibel, konstant, tiltakende eller latent sykdomstilstand 
eller svakhet som virker inn på hele mennesket og dets omgivelser, og som fordrer omsorg, 
egenomsorg, opprettholdelse av funksjon og forebygging av videre funksjonssvikt (Gjengedal 
2007:13). 
 
1.4.5 Holdninger 
Holdninger er forstått som den måten vi framtrer på i en konkret situasjon. De er et spontant 
uttrykk for hvordan vi er som personer, og for hvordan vi reagerer i situasjoner. Vi har et 
ansvar for våre holdningsmessige reaksjoner, og vi må tilpasse væremåten vår til den aktuelle 
situasjonen (Kristoffersen m.fl. 2008:164). 
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2.0 METODE 
 
2.1 Valg av metode 
Dalland refererer til Tranøy (1986) som sier at: ”metode er fremgangsmåte for å frembringe 
kunnskap eller etterprøve påstander som fremsettes med krav om å være sanne, gyldige eller 
holdbare.” (Dalland 2007:81). Dalland sier videre at: ”metoden forteller oss noe om hvordan 
vi bør gå til verks for å fremskaffe eller etterprøve kunnskap.” (ibid.). I denne oppgaven er det 
brukt kvalitativ metode for å finne litteratur som kan belyse min problemstilling. ”Kvalitativt 
orienterte metoder benyttes for å få data som kan karakterisere et fenomen.” (Dalland 
2007:83). Kvalitativ metode tar sikte på å fange opp mening og opplevelse som ikke lar seg 
tallfeste eller måle. Metoden tar sikte på å bidra til en bedre forståelse av det samfunnet vi 
lever i, og hvordan enkeltmennesker, grupper og institusjoner handler og samhandler (Dalland 
2007:82). 
Jeg har valgt litteraturstudium som metode for å besvare min oppgave. I litteraturstudium 
baserer man seg på andres kunnskap gjennom artikler og bøker (Aadaland 2004:212). Det vil 
si at jeg bruker allerede eksisterende litteratur for å finne kunnskap som kan belyse min 
problemstilling. I min oppgave vektlegger jeg viktige mellommenneskelige aspekter og søker 
å forstå og sette meg inn i en annens situasjon. Derfor vil jeg benytte meg av et hermeneutisk 
perspektiv i oppgaven. Hermeneutikk betyr fortolkningslære – et forsøk på å gi mening til, 
eller gjøre klart, det vi studerer, som fremstår som uklart eller uforståelig (Dalland 2007:53-
54). Hermeneutikken handler dermed; ”om å fortolke meningsfulle fenomener og å beskrive 
vilkårene for at forståelse av mening skal være mulig.” (Dalland 2007:54). Hermeneutikk 
handler om å forstå og tolke grunnlaget for menneskelig eksistens (ibid.). 
 
2.2 Metodekritikk 
En mulig svakhet er at jeg ikke har utført litteraturstudium tidligere. Jeg har ingen erfaringer 
med ME/CFS pasienter i praksis. Heller ikke noen særlig fagkunnskaper om disse pasientene 
fra pensum. En kan allikevel argumentere for at det er positivt å ikke i for stor grad å være 
influert av tidligere oppfattelser og meninger om temaet. Jeg kunne ha basert oppgaven på 
spørreundersøkelse eller intervju med for eksempel en gruppe sykepleiere. Men jeg syns at 
det ville kunne gi en for snever innsynsvinkel av den komplekse oppgaven jeg mener 
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holdninger og livskvalitet angående ME/CFS pasienter er. Dette kunne allikevel vært en 
spennende og oppdatert metode som kunne belyst problemstillingen. Men holdningene ville 
da ikke representert et vidt utvalg sykepleiere, og ikke gitt et helhetlig bilde av sykepleieres 
holdninger nasjonalt. Å intervjue pasienter var ikke aktuelt som fremgangsmåte av etiske og 
moralske grunner, da pasientene er en sårbar gruppe som ikke skal utsettes for intervju.  
 
2.3 Kilder og litteratursøk 
Jeg har i søk etter litteratur benyttet meg av ulike publikasjoner og lover. Jeg har valgt 
litteratur som har relevans for oppgavens tema og som belyser problematikken fra ulike sider. 
Da det ikke har vært noe litteratur å opphente om ME/CFS fra pensum, har jeg tatt i bruk 
ulike søkermotorer på internett for å belyse sykdommen. Mye av teorien om ME/CFS har jeg 
blant annet funnet på Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten og på ME-foreningens 
hjemmesider. Disse anser jeg som relevante og pålitelige kilder, da de er anerkjente offentlige 
nettsteder med bakgrunn i helsetjenesten og medisinsk forskning, med oppdatert forskning på 
området. Jeg har også brukt engelskspråklige artikler, da både Storbritannia og USA driver 
fremtredende forskning rundt ME/CFS. Når det gjelder livskvalitet og sykepleieteori har jeg 
søkt å finne litteratur fra bibliotek og fra pensumlisten. Jeg har tatt i bruk flere fagbøker om 
temaet, da jeg ville belyse det fra flere sider for å få et variert og helhetlig bilde. 
2.4 Kildekritikk 
Noe av kildene jeg har brukt i oppgaven er sekundærkilder. Et eksempel er Joyce Travelbees 
sykepleieteori, der primærlitteraturen ikke var å oppdrive, hvor jeg har tatt i bruk Marit 
Kirkevold sin bok om ulike sykepleieteoretikere hvor hun omtaler Travelbees forfatterskap. 
Det er av kritikk at sekundærkilder kan misfortolkes. Noen av fagbøkene jeg har brukt er også 
av senere årgang, og det har kommet nye utgaver. Dette fordi det har vært vanskelig å få tak i 
de nyeste utgavene av noen av bøkene. 
 
2.5 Forskning     
Forskningsartiklene jeg refererer til har jeg funnet på Diakonhjemmet høgskoles anbefalte 
databaser. Disse anser jeg å være formidlere av seriøse og kvalitetssikrede artikler. Jeg satte 
som kriterie at artiklene ikke skulle være mer enn ti år gamle. Jeg søkte etter nordisk- og 
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engelsk språklige artikler. De fleste av forskningsartiklene som var mest relevante for min 
problemstilling var engelskspråklige. Jeg valgte konsekvent artikler som jeg anser som 
pålitelige og er publisert i vitenskapelige tidsskrifter eller fagtidsskrifter. Jeg har prioritert 
primær og oversiktsartikler. Blant forskningsartiklene jeg har valgt ut, valgte jeg primært 
atikler som omhandler holdninger og hvordan det er å leve med ME/CFS, da jeg anså disse 
som mest relevante for å kunne belyse min problemstilling.  
Jeg har foretatt søk i Bibsys, Pubmed, Cinahl og Google Scholar. Jeg valgte disse databasene 
ut i fra informasjon fra biblioteket og egen forkunnskap. Søkeord jeg har brukt er ”myalgisk 
encefalopati”, ”CFS and attitudes”, ”life quality and myalgic encephalomylitis”, ”ME”, 
”CFS”, ”chronic fatigue syndrome and life quality”, ”helsepersonells holdninger til pasienter 
med ME”. Jeg startet bredt da jeg begynte å søke, og søkeordene utviklet seg etter hvert i 
søkeproessen. Jeg leste ikke gjennom alle artiklene, men leste oppsummering på de som så 
relevante ut. Flere av artiklene jeg har funnet gjennom manuelt søk fant jeg også i databasene.    
 
Søk i Pubmed: 
Søkeord: Avgrensning: Tittel på relevant treff: 
”CFS AND attitudes” ”Full text” : 20 results ” Practice Nurses views of 
their role in the management 
of Chronic Fatigue 
Syndrome/Myalgic 
Encephalitis: a qualitative 
study”. 
 
Søk i Cinahl:  
Søkeord: Avgrensning: Tittel på relevant treff: 
”Life quality AND Myalgic 
encephalomylitis” 
 
 
Søk i Cinahl og Nursing and 
Allied Health Collection: 
basic: 2 treff 
 
Stigma and the 
delegitimitation experience: 
An interpretative 
phenomenological analysis 
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” Life quality in people 
living with myalgic 
encephalomylitis” 
 
Søk i Cinahl, peer reviewed 
journals og published date 
from 2004-2012: 8 treff. 
 
Full text, peer reviewed 
journals og published date 
from 2001-2012: 67 treff. 
of people living with chronic 
fatigue syndrome., 
That was my old life; its 
almost like a past-life now: 
Identity crisis, loss and 
adjustment amongst people 
living with Chronic Fatigue 
Syndrome., Individuals 
experience of chronic fatigue 
syndrome/myalgic 
encephalomylitis: an 
interpretative 
phenomenological analysis.,  
 
Søk i Google scholar: 
Søkeord: Avgrensning: Tittel på relevant treff: 
”Myalgisk encefalopati” 
 
”Helsepersonells holdninger 
til ME” 
 
 
Søk i sider på engelsk: 6 treff 
 
Søk på nettet: 1010 treff 
ME-pasienters møte med det 
norske helsevesenet: 
utfordringer og muligheter 
for helsepersonell i møte med 
kronisk syke pasienter. 
 
 
2.6 Kritikk av funn 
Denne oppgaven er rettet mot sykepleiere. Men til opplysning er noe av forskningen jeg har 
funnet for å besvare min problemstilling ikke bare knyttet til sykepleiere, men også til 
helsepersonell, et begrep som også omfatter andre profesjoner.   
To av artiklene som er brukt for å belyse ME/CFS-pasientenes opplevelse av sykdommen er 
gjort med et noe snevert utvalg av pasienter. De er allikevel tatt med i funn og drøfting, da de 
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for meg var av verdi for å kunne få frem og fortelle et utvalg av pasientgruppens synspunkter 
og opplevelser gjort om og rundt det å leve med sykdommen. 
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3.0 TEORIDEL  
 
3.1 Hva er ME/CFS? 
Ved ME/CFS foreligger det en langvarig, betydelig, uforklart utmattelse, uten normal 
hvilelindring. Utmattelsen forverres av anstrengelse og det foreligger en forlenget 
restitusjonstid (Oslo-universitetssykehus 2011). 
Når ME/CFS er utløst, sees ulike grader av økt følsomhet for stress eller provokasjoner mot 
den fysiologiske balansen (lyd, lys, tyngde, trykk, kulde, varme, væromslag, mat, alkohol, 
medikamenter, infeksjoner osv.) Symptombildet er ellers preget av subjektive symptomer som 
utmattelse og sykdomsfølelse (Kreyberg, 2004:79). Hos personer med ME/CFS domineres det 
kliniske bildet av en opplevelse av energisvikt eller fullstendig utmattelse. Opplevelsen av 
sykdommen beskrives gjerne som ”influensafølelse” eller ”total energimangel” (Wyller m.fl. 
2006:9). 
Blant de fleste fagfolk er det konsensus om at årsakene til kronisk utmattelsessyndrom 
(ME/CFS) er sammensatte. Ulike årsakshypoteser er diskutert. Den biopsykososiale 
modellen, som ble lansert av indremedisineren George Engel i 1977, har fått bred tilslutning 
blant fagfolk verden over. Nyere forskning dokumenterer biologiske avvik innenfor en rekke 
organsystemer. Hypoteser om kronisk pågående infeksjon har vært vurdert. Andre 
undersøkelser har funnet tegn på hormonelle forstyrrelser. Mange undersøkelser har 
konkludert med at psykologiske og sosiale forhold kan spille en sentral rolle (Wyller m.fl. 
2006:11). 
Det rapporteres i følge kunnskapssenterets rapport nr. 9  ulike tall på forekomsten av ME/CFS 
(ibid.). ME rammer begge kjønn og alle aldersgrupper, og kan sannsynligvis være medfødt 
(Kreyberg 2004:79). 
Diagnosen ”Kronisk/postviralt utmattelsessyndrom” godkjennes av Rikstrygdeverket i Norge, 
og koder den som PVFS/ME (G 93.3) (ibid.). I følge Kunnskapssenterets rapport finnes det 
ingen diagnostisk test for å påvise kronisk utmattelsessyndrom. Det er utviklet en rekke 
diagnosedefinisjoner som skal fungere som retningslinjer for diagnostikk og håndtering av 
tilstanden. Disse er først og fremst utviklet for forskningsformål. Center for Disease Control 
and Prevention utviklet i 1988 et sett av kriterier, som senere er blitt revidert. Kriteriene 
omtales i Kunnskapssenterets rapport, som CDC-1994 (Wyller m.fl. 2006:20). 
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Det er enda ikke funnet en kur mot ME/CFS. Det finnes ulike behandlingsalternativer som er 
prøvd ut. Det konkluderes, i Kunnskapssenterets rapport nr. 9 2006, med at det gjenstår 
atskillig forskning før man med sikkerhet kan si hva som hjelper for hvem (Wyller m.fl. 
2006:35). 
 
3.2 Identifisering av sykepleiebehov 
I følge Komaroff m.fl. er funksjonsnedsettelsen og en mangel på velvære hos pasienter med 
ME/CFS signifikant lavere enn ved andre lidelser som hypertensjon, akutt hjerteinfarkt, 
hjertesvikt, diabetes type 2, multippel sklerose og depresjon. Dette medfører mange 
sammensatte plager og stiller høye krav til pleien som gis (Bjørkum 2007:30).  
Det er viktig at sykepleiere har en forståelse av hvor alvorlig ME/CFS kan være, samt 
hvordan de kan være bidragsytere til pasientenes og de pårørendes liv (Crowhurst 2005:38). 
Relasjonen og samhandlingen til pasienten krever at sykepleieren kan handle med faglig 
kyndighet på en medmenneskelig måte. Det stiller krav om å bygge tillit, være tålmodig og 
forståelsesfull også i de situasjoner en kanskje ikke føler for å være spesielt omtenksom 
(Kristoffersen m.fl. 2008:139). 
Pasienter med alvorlig ME/CFS vil til tider være bundet til sengen. Dette kan medføre en 
rekke komplikasjoner som muskelatrofi, trykksår og leddkontrakturer (Rikshospitalet 2008). 
Grundige observasjoner og iverksetting av forebyggende tiltak, samt godt stell og 
snuing/bevegelse vil være viktige sykepleieintervensjoner. Særskilt vil det kunne bli behov 
for spesialmadrass (Kreyberg 2007:20). Sykepleier kan hjelpe pasienten til å spise, røre seg, 
snakke og puste ved å støtte eller løfte pasienten (Crowhurst 2005:41). 
Mønsteret med økende mental og fysisk svikt etter aktivitet er tydelig, spesielt hos de hardest 
rammede. Selv om den syke er forsiktig kan reaksjonen komme etter timer eller dager, 
eventuelt over lengre tid. Denne erfaringen må sykepleieren ta hensyn til. Aktivitetsnivået må 
kun økes i små sprang i perioder med bedring (Kreyberg 2007:18). 
Kvalme og nedsatt matlyst gir ofte et mangelfullt og ensidig kosthold som i verste fall kan 
føre til feilernæring (Rikshospitalet 2008). Matintoleranse er vanlig hos pasienter med 
ME/CFS. Det blir en viktig sykepleieoppgave å kartlegge matvaner og intoleranse, og så 
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oppsøke og samarbeide tverrfaglig med dietetiker eller ernæringsfysiolog (Kreyberg 
2007:20).  
Observasjon av de dårligste pasientene er en viktig sykepleieoppgave. Tegn til forverring gir 
informasjon så en kan stoppe aktiviteten eller skjerme pasienten ytterligere. Denne 
observasjonen er verdifull for kartleggingsarbeidet. En alvorlig syk ME/CFS-pasient er 
ekstremt sårbar og ustabil slik at små belastninger kan framprovosere reaksjon. Små detaljer 
vil i høy grad påvirke hverdagen på godt og vondt, for den syke og for pleierne (Kreyberg 
2007:24). 
Ivaretakelsen av pårørende er viktig, da de kan sees på som en ressurs. De kan være bedre enn 
personalet til å registrere når tilstanden til pasienten forverrer seg, og kan fungere som den 
sykes talerør. Pårørende er ofte i stand til å veilede og i varierende grad fungere som avlastere 
(Kreyberg 2007:22).  
ME/CFS-pasienter er overømfintlige for lyd, lys og lukt (Rikshospitalet 2008). Sykepleier må 
derfor opptre stille og være bevisst på stemmeleie, og skjerme pasienten for unødvendig lys 
og lukt (Kreyberg 2007).  
Det er viktig å være oppmerksom på omfanget og virkningene av symptomene forbundet med 
ME/CFS. Det kan være svært vanskelig for ME/CFS pasienter å kommunisere sine behov, da 
det kreves mye energi for dem å snakke, og det kan utløses et tilbakefall i sykdomstilstand 
samt øke smertene deres. Dette er informasjon det er viktig for sykepleiere å være klar over 
og ta hensyn til. Det kan være vanskelig å ivareta en pasient som er hypersensitiv for 
berøring, lyd og lys. Derfor er forsiktighet og ømhet svært viktig i alle prosedyrer. Et 
tilrettelagt miljø, samt å unngå stress er avgjørende i omsorgen for pasienter med alvorlig 
ME/CFS (Crowhurst 2005:40). 
 
3.3 Forholdet mellom sykepleier og pasient 
Et viktig grunnvilkår i sykepleie er at mennesker er gjensidig avhengige av hverandre. Det 
som ofte kjennetegner en pasient er at han/hun ikke er i stand til å gi uttrykk for sine egne 
ønsker og kritisk vurdere de beslutninger som tas på pasientens vegne. Pasienter med alvorlig 
ME/CFS er for svekket fysisk og psykisk til at de er i stand til å ta i mot og bearbeide all 
relevant informasjon. I tillegg er disse pasientene i en tilstand der de ikke alltid kan utøve 
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autonomi. De beslutninger sykepleieren tar samt de handlinger sykepleier utøver er 
fagkunnskap som pasientene ofte ikke har (Kristoffersen 2008:161).  Dette stiller høye krav til 
sykepleiers fagkunnskaper, etikk og moral, og juss (Kristoffersen 2008:144). 
Avhengighet gjør at relasjonen mellom sykepleier og pasient fort kan bli asymmetrisk. Dette 
stiller krav til sykepleiers kyndighet og medmenneskelighet. Sykepleier bør handle på 
pasientens vegne med en intensjon om å gjøre det beste for pasienten, med basis i 
fagkunnskap og godt skjønn. Sykepleieren bør kompensere for pasientens hjelpeløshet, lindre 
smerte og ubehag og rehabilitere tapt funksjonsevne på en måte som pasienten selv kunne ha 
ønsket det (Kristoffersen 2008:162). 
I følge Kristoffersen handler bekreftelse om å anerkjenne noen. Det vil si at sykepleier 
respekterer, godkjenner og stadfester pasientens rett til å være den han/hun er. Anerkjennelse 
er sentralt for å kunne styrke og bevare menneskets egenverd og skape et positivt selvbilde. 
Det er også å bekrefte og anerkjenne pasientens opplevelser som er gyldige og sanne for 
han/henne (Solvoll 2008:144). 
 
3.4 Joyce Travelbees sykepleieteori 
Joyce Travelbee er i følge Kristoffersen født i New Orleans, USA i 1926. Hun arbeidet som 
psykiatrisk sykepleier og retter i sin sykepleietenkning oppmerksomheten spesielt mot de 
mellommenneskelige aspektene ved sykepleien. Travelbees sykepleiefilosofi bygger på et syn 
der hun ser på hvert menneske som noe unikt og uerstattelig (2008:26).  
Travelbee mener at man for å forstå hva sykepleie er og bør være, må ha en forståelse av hva 
som foregår mellom sykepleier og pasient. Hun sier man bør ha en forståelse av hvordan 
denne interaksjonen kan oppleves, og hvilke konsekvenser dette kan ha for pasienten og hans 
tilstand (Kirkevold 1998:113). I følge Kirkevold definerer Travelbee sykepleie som: 
 en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleiepraktiker hjelper et 
individ, en familie, eller et samfunn i å forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og 
lidelse, og, om nødvendig, å finne mening i disse erfaringene. 
I følge Travelbees tenkning er sykepleien overordnede mål og hensikt å hjelpe pasienten til å 
mestre, bære og finne mening i de erfaringene som følger med sykdom. Dessuten er sykepleie 
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knyttet til det å forebygge sykdom og fremme helse, samt å finne det som gir pasienten håp 
(Kristoffersen 2008:27).  
Travelbee sier at man som menneske tar del i fellesmenneskelige erfaringer som for eksempel 
lidelse, tap og sykdom. Allikevel, det konkrete menneskets opplevelse av disse erfaringene er 
bare dets egne. Travelbee tar avstand fra generaliserte oppfatninger av mennesket. Hun sier at 
kategoriseringer som begrepene sykepleier og pasient fører til stereotypisering som reduserer 
enkeltmennesker til det generelle. Lidelse er i følge Travelbee en fundamental 
fellesmenneskelig erfaring og en ufravikelig del av det å være menneske. Lidelse er et 
personlig fenomen der mennesket blir seg bevisst på ulike typer smerte. Lidelse er knyttet opp 
mot det som betyr noe i livet for den enkelte person (Kirkevold 1998:114). 
Travelbee hevder at en persons opplevelse av sykdom og lidelse er viktigere for 
sykepleieren å forholde seg til enn den diagnose eller objektive vurdering som sykepleieren 
eller andre helsearbeidere foretar (Kirkevold 1998:115). 
I følge Travelbee oppnås sykepleierens hensikt ved å etablere et menneske-til-menneske-
forhold. Dette er et gjensidig forhold som forutsetter at individet reagerer på den andres 
menneskelighet. Noe som betyr at man må akseptere at sykepleieren også har og oppfyller 
behov i forholdet, slik at sykepleieren ikke umenneskeliggjøres (Kirkevold 1998:116). Empati 
er et viktig begrep i Travelbees sykepleietenkning. Man tar med dette begrepet del i og forstår 
den andres tanker og følelser, samtidig som man er adskilt som to individer. Empati skjer av 
og til, ikke nødvendigvis kontinuerlig i forholdet (Kirkevold 1998:117). Empati fremmes av 
en rik erfaringsbakgrunn, og av et ønske om å fatte og forstå den andre personen. Videre kan 
en, i følge Travelbees sykepleietenkning, føle sympati som et resultat av den empatiske 
prosessen. Sympati forekommer ved at en føler nærhet til den en føler sympati for. Sympati 
kan være med på å lette lidelsen, ved at personen ikke bærer lidelsen alene (Kirkevold 
1998:118). I følge Travelbee skjer interaksjonen mellom pasient og sykepleier i stor grad ved 
hjelp av kommunikasjon. Sykepleierens effektive bruk av kommunikasjonen inngår i det 
Travelbee kaller ”terapeutisk bruk av seg selv” (Kirkevold 1998:119). 
 
3.5 ME/CFS og holdninger  
Profesjonsetikken gir helsepersonell en plikt til å hjelpe personer som lider. I følge 
prinsippet om rimelig sjanselikhet skal ingen miste en mulighet til normal samfunnsdeltakelse 
på grunn av samfunnets institusjonelle organisering av medisinsk kunnskap og helsehjelp. 
Dette er relevant for pasienter med ME/CFS, fordi normative forestillinger hos hjelperen kan 
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ha innvirkning på helsehjelpen som tilbys. Å bli møtt med respekt og tatt på alvor er viktig for 
alle mennesker, og har en særlig betydning for pasienter med ME/CFS i møte med 
sykepleiere og annet helsepersonell. Sykdom dreier seg om identitet, ikke bare funksjonssvikt 
og symptomer. I følge studier kunne pasienter med ME/CFS oppleve sosial marginalisering 
og stigmatisering når ekspertene ikke kunne enes om hvilken plass denne tilstanden har i det 
medisinske kunnskapssystemet (Wyller m.fl. 2006:39). 
En fellesnevner for brukerorganisasjoner har vært at pasienter ikke i tilstrekkelig grad har 
opplevd å bli møtt og forstått av helsepersonell (Stormorken 2010).”Å leve med en kronisk 
invalidiserende tilstand kan føre til sekundære depresjoner uten at dette behøver å innebære 
en psykologisk årsaksforklaring. ” (Wyller m.fl. 2006:12). ”I tillegg rammes mange pasienter 
av sosial stigmatisering, noe som sammen med sen diagnostikk og i verste fall feilbehandling 
kan representere enda en ond sirkel.” (ibid.). I Norge finnes det i dag ikke noe enhetlig 
utrednings- og behandlingstilbud til ME/CFS pasienter, og tilbakemeldinger fra 
pasientgruppen viser at velferdssituasjonen er meget vanskelig for mange (Wyller m.fl. 
2006:13). ”Brukerorganisasjonenes tilbakemelding er at behandling oppleves som nyttig 
dersom den er basert på en anerkjennelse av diagnosen og tar utgangspunkt i den enkeltes 
funksjonsnivå.” (ibid.). Studier forteller om ME/CFS pasienters konfliktfylte møter og 
relasjoner mellom helsepersonell, som uttrykker skepsis til pasienters symptomopplevelse og 
årsaksoppfatning (Wyller m.fl. 2006:24). Kunnskapssenterets rapport nr. 9 2006 forteller at 
lidelser med subjektive symptomer uten objektive funn, som ME/CFS, har lav medisinsk 
status. Der årsaksforholdene er sammensatte og behandlingstilbudene har usikker effekt er 
helsepersonell mer hjelpeløse (Wyller m.fl. 2006).  
 I følge Berge og Repål (2010) er kroniske lidelser en større utfordring for helsevesenet 
enn de akutte, blant annet fordi målene med behandlingen er annerledes. Dette innebærer en 
annen rolle for helsepersonell og en bevissthet rundt hvordan en, gjennom sin holdning, bidrar 
til å styrke eller svekke pasientens forutsetninger for å være en aktiv bidragsyter. Det er altså 
ikke bare pasienten som skal tilpasse seg til kronisk sykdom, det krever også en omstilling for 
helsepersonellet, til å inkludere pasienten og gjøre han rustet til å ta et medansvar for 
behandlingen. Sykepleierne skal ikke bare gi omsorg, men gjøre det på en måte som styrker 
pasientens evne til egenomsorg (Fjerstad 2010:259). 
Det er viktig med en positiv tilnærmelse til pasienter med alvorlig ME/CFS. Selv om 
sykdommen kan oppleves som overveldende, er det viktig å opparbeide en anerkjennende 
tilnærming til pasientenes selvfølelse og sykdom. Fokuset bør være på sykepleierens evner til 
forsiktighet og kreativitet. Ikke på å få pasientene til å føle at de må bli friske, da ME/CFS er 
en langvarig kronisk sykdom. Belønningen av dette kan virke liten for sykepleieren, men kan 
være svært verdifull for pasienten. Sykepleieren bør også være forberedt på å stoppe 
intervensjoner etter pasientens ønske (Crowhurst 2005:43). 
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3.6 Livskvalitet   
”I forskrift om prioritering av helsetjenester og rett til helsehjelp sies det at livskvalitet er et 
akseptert mål for helsehjelp til pasienter. Dette framgår også av NOU 1992:2 Livshjelp” 
(Kristoffersen m.fl. 2008:48). 
Begrepet livskvalitet kan føres flere år tilbake. Ulike faggrupper har arbeidet med begrepet og 
definert det ut fra sitt faglige ståsted. Dette har medført at det eksisterer mange ulike 
definisjoner av begrepet. Det er imidlertid enighet om at livskvalitet handler om det enkelte 
menneskets opplevelse av å ha det godt eller dårlig. Livskvalitet er et subjektivt begrep, og 
det må tas utgangspunkt i det enkelte menneskets egen opplevelse av sin situasjon (Rustøen 
2001:14).   
Det har vært en stor økning i antall publiserte artikler om livskvalitet. Og denne typen studier 
er det gjort mange av. De er av stor verdi da blant annet sykepleiers oppfatning av hvordan 
pasienter har det, ikke nødvendigvis stemmer overens med hvordan pasienten selv opplever 
sitt liv. Det kan, ved å kartlegge livskvalitet, være mulig å fange opp de pasientene som har 
det vanskeligst (Rustøen 2001:39). 
 I følge Rustøen er det alltid noe man kan gjøre for å bedre et menneskets livskvalitet. Hun 
mener at dette er et positivt utgangspunkt som kan flytte oppmerksomheten bort fra problemer 
og begrensninger, over til resurser og muligheter. Noe som er viktig, sett i lys av den økende 
andelen mennesker som må leve med sin sykdom, og de følgelige følelsesmessige, sosiale og 
fysiske konsekvensene dette har (Rustøen 2001:11). Videre sier Rustøen at dersom vi skal 
kunne gi den rette hjelpen, må vi ikke bare legge fokus på symptomer som tretthet og smerte, 
vi må også se på hvordan symptomene påvirker pasientens liv. Sykepleier må legge vekt på 
hvordan mennesket best mulig kan leve sitt liv fremover. Sykepleier må hjelpe mennesker til 
å mestre den situasjonen de er i, også på lengre sikt. For at dette skal være vellykket, mener 
Rustøen at sykepleier må ta utgangspunkt i menneskets egne ønsker og behov, som igjen 
aktualiserer betydningen av livskvalitet (Rustøen 2001:12). ”Livskvalitet er et begrep som 
inkluderer og vektlegger hele menneskets liv, samtidig som betydningen av å ta utgangspunkt 
i menneskets egen opplevelse av sitt liv understrekes. ” (ibid.).  
Funksjonsstatus og symptomer blir ofte kartlagt for å vurdere pasientens livskvalitet. Mange 
hevder at livskvalitet må behandles som et subjektivt begrep. I følge Ferrans 1990 har 
objektive faktorer liten betydning for ens livskvalitet, særlig i forhold til subjektive forhold 
(Rustøen 2001:24). Til tross for dette må ikke objektive faktorer ignoreres, men det vil være 
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individuelt på hvilken måte de vil redusere ens livskvalitet. Smerte, oppkast og kvalme er 
eksempler på kroppslige fenomen som kan redusere ens livskvalitet, men som oppleves ulikt 
av ulike personer avhengig av blant annet ens omgivelser, ressurser og personlighetsfaktorer 
(Rustøen 2001:25).  
Den danske legen Anton Aggernæs (1988) hevder at hovedprinsippene i tilnærmingen til 
kronisk syke mennesker er det at det alltid handler om at pasienten på kortere eller lengre sikt 
skal få bedre livskvalitet. Når det er liten eller ingen mulighet til å kurere det syke hos de 
pasientene man skal hjelpe, hevder han videre at man må kartlegge hva pasienten har eller lett 
kan få av ressurser som kan brukes til å bedre livskvaliteten. Så bør pasientene hjelpes til å bli 
mer bevisste hvilke behov de har, og hva de kan gjøre for å tilgodese disse behovene selv om 
visse måter å tilfredsstille dem på er blokkert. Et viktig område vil da være å fokusere på 
ressurser og verdier. Dette kan være et hjelpemiddel for å belyse muligheter og kanskje tenke 
nytt i en situasjon som kan være vanskelig for pasienten. Pasientens egen opplevelse av sin  
situasjon må kartlegges for å sikre at livskvalitets begrepets subjektive natur også blir ivaretatt 
i det praktiske arbeidet med pasienten. Betydningen av å lytte til pasientens egne opplevelser 
og erfaringer, samt å bruke kommunikasjonsferdigheter i møte med pasienten, framheves for 
å få kartlagt og styrket pasientens livskvalitet (Rustøen 2001:79). 
I følge den amerikanske sykepleieren Callista Roy er selvbildet ett av fire områder som anses 
som spesielt viktig for opplevelsen av velvære og for å fremme helse og livskvalitet. 
Persepsjon er sentralt i selvbildet. Endringer som skjer vil påvirke den fysiologiske, 
psykologiske og sosiale funksjonen. Sykdom vil kunne tvinge til en del endringer i livsstil og 
levemåte. Slike endringer vil kunne være vanskelige å akseptere og leve med (Rustøen 
2001:83). Pasienten kan ha behov for støtte og veiledning gjennom alle sykdommens faser for 
å opprettholde et positivt selvbilde. Dette kan sykepleieren hjelpe pasienten til (Rustøen 
2001:84). Sykepleierens holdning, væremåte og kommunikasjon blir betydningsfull. 
Utvikling, selvbilde og vekst styrkes ved at pasienten er delaktig i sin egen behandling og 
pleie og har medbestemmelsesrett. Mange pasienter kan oppleve at andre bestemmer og tar 
viktige avgjørelser for dem. Pasienten bør få gi uttrykk for sin egen oppfatning av og mening 
om sin situasjon. Samtidig makter ikke alle pasienter å være med å ta vanskelige valg, og 
ønsker dermed at mennesker med fagkompetanse på området gjør det for dem. Allikevel vil 
det gagne selvoppfattelsen å delta til en viss grad (Rustøen 2001:86).  
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Manglende fellesskap eller isolasjon kan føre til angst og fremmedhet, og kan ha store 
konsekvenser for livskvalitet. Det er av stor betydning for livskvalitet å ha et stort sosialt 
nettverk og være del av et fellesskap (Rustøen 2001:87). Sykepleier kan være støtten 
pasienten trenger for å erstatte et nettverk for en periode. Omsorg er en viktig komponent i 
sykepleie, og sykepleier er ansvarlig for at pasientens grunnleggende behov best mulig blir 
møtt. Sykepleier må møte pasienten med respekt og verdighet (Rustøen 2001:88). Man kan 
hjelpe pasienten til å sette seg mål for framtiden, noe som kan synliggjøre for pasienten at det 
fortsatt finnes muligheter (Rustøen 2001:92).  
 
3.7 ME/CFS og livskvalitet 
Å leve med ME/CFS innebærer en stor belastning fordi de syke ofte blir mistrodd og 
feilbehandlet. I tillegg er deres intellektuelle og fysiske funksjon meget redusert (Stormorken 
2010:5). Mange pasienter som lider av ME/CFS opplever det som vanskelig å kommunisere 
sin utmattelse til andre som ikke har sykdommen og at de ikke blir forstått (Stormorken 
2010:6).  
Konsekvenser av sykdom er ikke nødvendigvis knyttet til sykdommen som sådan. Samme 
diagnose og alvorlighetsgrad kan gi forskjellige utfall fordi vi på ulike måter mestrer 
påkjenninger. Sykdomsoppfatning knyttes til at vi har forskjellige ideer, forestillinger og 
oppfatninger av sykdom. Det finnes objektiv kunnskap om sykdom. Noe annet er hva en selv 
tenker og føler om sykdommen, og hvilken mening den har for en (Fjerstad 2010:73). Kronisk 
sykdom, som ME/CFS, kan ramme både selvfølelse og selvtilliten, kommunikasjon i familien 
og det sosiale livet. Det er dessverre beskyttelsesfaktorene i livet som rammes når en blir 
kronisk syk. Sykdom kan ta bort det som bidrar til å gjøre oss motstandsdyktige og robuste. 
Det er denne motstandsdyktigheten det gjelder å gjenvinne, for pasienten og for den som skal 
hjelpe. En viktig oppgave for sykepleier er dermed å gi den syke mulighet for å reflektere 
over hva som kan bidra til å styrke disse områdene for han eller henne (Fjerstad 2010:73). 
Kronisk sykdom og ME/CFS innebærer en forandring. En kan miste både seg selv og sin 
fremtid av syne for en stund. Derfor er sorg, bekymring og engstelse er naturlige reaksjoner 
på å få en kronisk sykdom. Det er mye som kan gå tapt; helse, jobb, økonomi, funksjon, rolle, 
identitet og ”mulige selv”. Det kan innebære at en mister både nået og fremtiden (Fjerstad 
2010:151). 
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Selv om kronisk sykdom rammer kroppen, påvirker den også tankene. Hva en tenker 
om seg selv, sin sykdom, sin fremtid og hvilke tanker andre har om en, sier mye om ens 
selvfølelse. Helsepersonellet må lytte til hvordan pasienten snakker og tenker om seg selv. 
Hva pasienten i en bisetning sier om seg selv og sin egen kropp, kan gi mye informasjon om 
hans eller hennes selvfølelse (Fjerstad 2010:134). 
Å være uavhengig og stå på egne bein er en høyt verdsatt verdi i samfunnet vårt. Kronisk 
sykdom kan gjøre at en blir avhengig av andres hjelp, praktisk og økonomisk. Å erkjenne at 
en trenger hjelp, og klare å be om det kan være umulig vanskelig i en indre verden fylt av 
skam. For helsepersonell er det viktig å være oppmerksom på at pasienters ulike terskler for å 
be om hjelp dermed krever forskjellig tilnærming (Fjerstad 2010:141).  
Det som gav livskvalitet når man er frisk, vil kanskje ikke være det samme når man er rammet 
av ME/CFS (Stormorken 2010:8). Pasienter med ME/CFS er ikke født med sykdommen, men 
utvikler den i løpet av sitt liv. De vet dermed hvordan det er å være frisk og kan sammenligne 
før og nå (Råheim 2007:113). Typisk opplever man endringer i livskvalitet, hverdagsliv og 
identitet i forhold til tiden før sykdomsdebut, da helsen og funksjonsnivået gjerne var 
upåklagelig (Wyller mfl. 2009:10).  
Glede gir gode og glade ringvirkninger. Positive følelser, styrker og dyder bygger opp 
menneskers motstandskraft. Ved kroniske sykdommer er oppmerksomheten ofte rettet mot 
pasientens sykehistorie, som danner grunnlaget for den medisinske diagnosen og for 
behandlingen. For å leve best mulig med en kronisk sykdom må en også rette blikket mot det 
som ikke feiler en, og som utgjør de ressursene en har (Fjerstad 2010:69). I den grad det er 
mulig, gir deltakelse i sosiale aktiviteter livskvalitet og motvirker isolasjon (Stormorken 
2010:7). 
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4.0 PRESENTASJON AV FUNN 
 
4.1 Artikkel 1  
Tittel: ” Practice Nurses views of their role in the management of Chronic Fatigue 
Syndrome/Myalgic Encephalitis: a qualitative study”. 
Forfatter: Chew-Graham, C., m.fl. 
Publisert: BMC Nursing 2009 
I følge Chew-Graham m.fl. 2009 finnes ingen tidligere studier som utforsker sykepleieres 
holdninger til pasienter med ME/CFS i primærhelsetjenesten. I denne artikkelen er det foretatt 
semi-stukturerte intervjuer med 29 sykepleiere i nordvest England.  
Forfatteren mener at sykepleierne har en viktig rolle i møte med ME/CFS-pasienter, grunnet 
deres holistiske tenkning, omsorg og evne til å gi pleie og se hele mennesket. I artikkelen 
kommer det frem at sykepleierne har for liten forståelse av ME/CFS. Sykepleierne hadde liten 
eller ingen erfaring med ME/CFS-pasienter og ingen, eller svært liten fagkunnskap og praksis 
rundt sykdommen. Erfaringene de hadde baserte seg stort sett på holdninger fra eldre og annet 
helsepersonell, som forøvrig hadde et nedlatende syn på disse pasientene. Holdningene 
baserte seg også på historier fra media, gjennom egne erfaringer med sykdommen og gjennom 
venner og bekjentes opplevelser. Undersøkelsen viste at det var et stort spenn i forståelsen av 
sykdommen. Mye på grunn av forskjellige syn blant sykepleierne på sykdommens 
årsaksforklaring. Noen hadde et biopsykologisk syn på sykdommens årsak, mens andre så på 
sykdommen som et resultat av stress og den moderne livsstil. Andre trodde ikke ME/CFS var 
en legitim sykdom. Noen sykepleiere gav uttrykk for lite forståelsesfulle holdninger; 
 ”I see the ones with rheumatoid arthriris…they come in and sit down an say ’oh i’ll be 
alright’. They get on with it. Then, you know, you got these people chronic fatigue, and you 
think ’what’s all that about?’ You wanna shake people sometimes.” (PN26) 
Generelt syns deltakerne at diagnostisering var hensiktsmessig og anerkjennende for 
pasientene og behandlingsapparatet. Artikkelen konkluderer med at opparbeidelse av 
kunnskap rundt sykdommen starter med å anerkjenne og kvitte seg med negative holdninger 
til pasienter med ME/CFS. 
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4.2 Artikkel 2 
Tittel: ”That was my old life; its almost like a past-life now: Identity crisis, loss and 
adjustment amongst people living with Chronic Fatigue Syndrome” 
Forfatter: Dickson, A., m.fl.  
Publisert: Psychology and Health 2008 
Denne artikkelen er basert på dybde-intervju av personer med ME/CFS. Intervjuene 
omhandler, i følge Dickson, A. m.fl. 2008, opplevelsen av å leve med sykdommen ut i fra 
deltakernes syn. Deltakerne beskrev en pågående følelse av tap, preget av avtagende personlig 
kontroll. De beskrev en manglende evne til å planlegge for fremtiden og påfølgende følelser 
av å feile, føle seg ubrukelig og ubetydelig. Skepsisen fra miljø og samfunn forsterket følelsen 
av en identitetskrise. Betydningen av aksept for å kunne tilpasse seg å leve med sykdommen 
ble fremhevet. En deltaker beskriver hvordan sykdommen føles; 
”I felt numb. I was empty. There was this huge part of me that was missing. People talk about 
a part of them being missing when their spouse dies after many years of marriage and that’s 
how I felt. I felt like a part of me had died. I’d have given anything to have it back again. I 
just wanted to be me. The old me before I got ill” (”Sophia”). 
 
4.3 Artikkel 3 
Tittel: ”Stigma and the delegitimitation experience: An interpretative phenomenological 
analysis of people living with chronic fatigue syndrome” 
Forfatter: Dickson, A., m.fl. 
Publisert: Psychology and Health 2007 
Dybde-intervjuer med personer med ME/CFS ble i denne artikkelen anvendt for å få frem 
opplevelsen av å leve med sykdommen. I følge Dickson, A. m.fl. 2007, beskriver flere av 
deltakerne i undersøkelsen lang ventetid og forsinkelser i helsevesenet. Videre forteller mange 
om en vond tid med debatter og forhandlinger rundt diagnose. Det rapporteres også om 
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helsepersonell som er skeptisk til sykdommen, som opptrer respektløst mot pasientene, og 
som deltakerne mener mangler kunnskap, ferdigheter og medmenneskelighet.  
 
4.4 Artikkel 4 
Tittel: ”Erfaringer med pleie i institusjon ved alvorlig Myalgisk Encefalopati” 
Forfatter: Kreyberg, S. 
Publisert: Norsk Tidsskrift for Sykepleieforskning 2007 
Kreybergs studie viser at noen av institusjonene ikke hadde tidligere erfaring med ME/CFS, 
mens andre hadde erfaring med flere ME/CFS-pasienter med ulik alvorlighetsgrad. 
Undersøkelsen viser at erfaring er svært viktig i arbeidet med ME/CFS. Kunnskap, forståelse 
og empati for sykdommen vil kunne føre til bedre pleie for pasientene. 
Kreyberg hevder det er tydelig økende mental og fysisk svikt hos pasienter med alvorlig 
ME/CFS etter aktivitet. Det kommer frem at det i omsorgen til disse pasientene blir 
avgjørende å unngå stress og sørge for et tilrettelagt miljø. 
Resultatene er konsentrert spesielt om ønsker om økonomisk støtte til fysiske tiltak, ekstra tid 
og ekstra personale, samt individuelt tilpasset bespisning. En avdelingssykepleier påpekte at 
”personligheten til pleierne er viktig og bør vurderes nøye”. Pleierne måtte kunne være den 
sykes talerør utad og forutsigbarhet for pasientene påpekes som uhyre viktig for at en 
ME/CFS-pasient skal kunne mestre hverdagen. Det ble ansett som viktig å la initiativet 
komme fra den syke selv, samtidig som pleien må være kreativ, og pleierne må lære av 
hverandre.  
 
4.5 Artikkel 5 
Tittel: ”ME-pasienters møte med det norske helsevesenet: Utfordringer og muligheter for 
helsepersonell i møte med kronisk syke pasienter” – Hovedoppgave, Institutt for psykologi, 
Universitetet i Tromsø, Norge 2007 
Forfatter: Bjørkum, T. 
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Bjørkum skriver at ME er en omstridt lidelse, og at mange pasienter opplever å ikke få 
tilstrekkelig støtte og hjelp fra helsevesenet. Kunnskap om årsaksforhold og behandling er 
begrenset. Jervel & Allgot (1996) påpeker, i tillegg, at primærhelsetjenesten mangler 
tilstrekkelig kompetanse, og at sykehusenes struktur er tilpasset akuttmedisinens krav. Når 
helsevesen og samfunn har for lite kjennskap til sykdommen, og det ikke finnes noe 
behandling eller kur, vil pasientene sannsynligvis oppleve ytterligere belastninger (Bjørkum 
2007:6). 
Cooper (1997) sier at pasienter med ME/CFS ofte kan se tilsynelatende friske ut, i tillegg til at 
medisinske tester ikke påviser abnormaliteter.  Uten de spesifikke symptomer og klar 
behandling hevder Sharpe (2006) at det er mulig at helsepersonell viser mindre interesse 
(Bjørkum 2007:38). Det refereres til Simon & Hall (2003) som påpeker at det er mulig at 
helsepersonell som møter lidelser de ikke forstår vil fokusere for mye på dette, og dermed 
risikere å skyve fra seg sårbare pasienter. Det kan føre til en risiko for at en mister fokus på de 
grunnleggende retningslinjene ved god pasientbehandling og glemme at en kan gjøre svært 
mye for at pasientene skal oppleve seg ivaretatt og forstått (Bjørkum 2007:15).  
Salmon & Hall (2003) beskriver også at negative holdninger hos helsepersonell kan skyldes 
frustrasjon over å ikke klare å hjelpe pasienter som åpenbart lider (Bjørkum 2007:37). Byrne 
m.fl. hevder at emosjonell støtte og veiledning fra kollegaer kan hjelpe helsepersonell til å 
sette ord på følelsene som oppstår når pasienter ikke kan tilbys tilstrekkelig hjelp (Bjørkum 
2007:41). 
Pasienter med kroniske lidelser, som ME/CFS, har ofte mye kunnskaper om sykdommen sin 
når de kommer i kontakt med helsevesenet. Dette kan, i følge Cooper (1997), true relasjonen 
mellom pasienter og hjelpere, som ellers er vant til å være ekspertene (Bjørkum 2007:38).  
Flere pasienter i studien fortalte om helsepersonell som over lengre tid oppfordret dem til å 
stå på, trene og fortsette i jobb eller skole. Dette medførte ytterligere forverring (Bjørkum 
2007:42). 
Resultatene i studien viste at pasientene har generelt dårlige erfaringer med innleggelse på 
sykehus. Mange av pasientene har heller ikke fått råd fra fastlege og/eller psykolog. I verste 
fall har pasientene fått råd som førte til en forverring av tilstanden. 
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Bjørkum hevder at tidlig diagnose, informasjon og råd til pasientene, og sikring av helsetilbud 
til de sykeste er sentrale satsingsområder. Hun hevder videre at helsepersonell bør få større 
kunnskap om sykdommen og hvordan den best håndteres. Hun mener videre at det er et stort 
behov for forskning på årsaksforhold og behandling. 
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5.0 DRØFTING 
I dette kapittelet skal jeg, ut i fra teori og forskning, drøfte min problemstilling om hvordan 
sykepleieres holdninger til pasienter med alvorlig ME/CFS kan påvirke pasientenes 
opplevelse av livskvalitet. 
 
5.1 Etiske utfordringer 
Sykepleier vil komme opp i en rekke etiske dilemmaer i møtet med pasienter med alvorlig 
ME/CFS. Det er av nødvendighet å finne en balansegang mellom å respektere pasientenes 
autonomi, samtidig som man identifiserer sykepleieproblemer, som for eksempel sengeleie-
/immobilitets komplikasjoner. Bjørkum 2007 fant at flere pasienter i studien fortalte om 
helsepersonell som over lengre tid oppfordret dem til å stå på, trene og fortsette i jobb eller 
skole. Kreyberg (2007) og Bjørkum (2007) hevder at pasientene ikke bør ”presses” til 
aktivitet/trening utover deres kapasitet eller ork. Slik overprøving vil kunne føre til 
sykdomsforverring. Det er som sykepleier er viktig å kunne klare å identifisere etiske 
utfordringer, og være bevisst dem, spesielt med denne sårbare pasientgruppen. Viktig for 
kvaliteten av sykepleien som utøves blir derfor både kunnskap om betydningen av holdninger, 
bevisstgjøring av etiske problemstillinger og personlige erfaringer og innstillinger til 
pasientgruppen. 
Det er viktig at forholdet mellom sykepleier og pasient ikke blir asymmetrisk. Ved alvorlig 
ME/CFS, blir funksjonsnedsettelsen så alvorlig at pasienten er i en ”avhengighetssituasjon” 
av sykepleier. Dette kan medføre maktutøvelse og overkjøring. Spesielt hvis sykdommen ikke 
tas på alvor, som beskrevet av Chew-Graham 2009, Dickson 2007 og Bjørkum 2007. 
Samtidig har jeg i teoridelen beskrevet at det kan være vanskelig for en pasient med alvorlig 
ME/CFS både å gi uttrykk for og også vite, hva som er best for en selv. Mange ønsker at 
sykepleier skal ta beslutninger for en. Med en gang sykepleier er usikker på hva pasienten 
ville ha ønsket, har man et etisk problem. Grensene for makt og krenkelse blir dermed svært 
uklare. Det blir viktig for sykepleier å handle etter pasientens beste med en forankring i 
respekt for mennesket, respekt for autonomi, og med innlevelse og empati (Kristoffersen 
2008). 
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5.2 Sykepleiebehov og sykepleietiltak 
Innenfor sykepleie er det et prinsipp å dekke pasientens grunnleggende behov. Pasienter som 
er rammet av alvorlig ME/CFS er i stort behov av pleie og omsorg. Og de er i stor grad 
avhengig av sykepleier. Det blir derfor viktig for sykepleier å finne en balansegang, samt å 
nøye vurdere fordeler og ulemper ved sykepleietiltakene.  
Crowhurst 2005 fremhever viktige sykepleietiltak til ulike symptomer på sykdommen. 
Pasienten kan trenge hjelp av sykepleier til mobilisering og stell, og i matsituasjon. Hvis 
pasienten har vanskeligheter med å røre seg, snakke, spise eller puste kan sykepleier hjelpe til 
ved å støtte eller løfte pasienten. Samtidig kan det argumenteres for at dette kan føre til svikt i 
pasientens egenomsorg.  
Nødvendig og viktig forebygging og behandling er å opprette tiltak for de 
sengeleiekomplikasjonene ME/CFS-pasientene er utsatt for. Det gir også sykepleier anledning 
til observasjon av for eksempel trykksår og kontrakturer. Likevel er tiltakene rettet mot disse 
komplikasjonene, som er beskrevet i kapittelet om sykepleiebehov, intervensjoner som også 
kan påføre pasienten ytterligere forverring av sykdommen. Snuing og stell er aktivitet, og 
Kreyberg 2007 hevder at det er tydelig økende mental og fysisk svikt hos disse pasientene 
etter aktivitet. 
I tillegg er ME/CFS-pasienter i følge Rikshospitalet 2008 overømfintlige for lyd, lys og lukt. 
Pasientene er derfor også utsatt for forverring av sykdomstilstand ved overforbruk av lukter 
og belysning, samt bevegelser hos sykepleier under stell og pleie. Det er derfor viktig for 
sykepleier å være seg bevisst på opptreden og utførelse av prosedyrer og stell rundt 
pasientene. Det kan, i følge Crowhurst 2005, være nødvendig å bruke skriftlige beskjeder eller 
kroppsspråk i stedet for verbal kommunikasjon.  
I følge Kreyberg 2007 blir det avgjørende i omsorgen å unngå stress og sørge for et tilrettelagt 
miljø. Med den nødvendige kunnskapen, bevisstgjøringen og erfaringene rundt dette kan 
sykepleier utøve ømhet og forsiktighet. Samtidig som sykepleier kan fange opp tegn til 
forverring av sykdomstilstand.  
I følge Travelbee skjer interaksjonen mellom pasient og sykepleier i stor grad ved hjelp av 
kommunikasjon. Gjennom samtale med pasienten kan sykepleier innhente nødvendig data på 
de ulike tiltaksområdene. For eksempel blir det, i følge Kreyberg 2007, viktig å kartlegge 
matvaner og intoleranse for å unngå kvalme og feilernæring. Også her må sykepleier være seg 
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bevisst stemmeleie og opptreden. I følge Crowhurst 2005 kreves det mye energi for den 
alvorlig syke ME/CFS-pasienten å snakke, noe som kan utløse et tilbakefall i sykdomstilstand 
og øke smertene.  
En annen sykepleieoppgave blir å ivareta de pårørende. På den ene siden kan de være en 
viktig ressurs som kan bistå sykepleier, og fungere som talerør for den syke. Samtidig blir det 
også viktig å avlaste de pårørende, og fremstå som en kunnskapsrik og forståelsesfull 
sykepleier. Både for de pårørende og ikke minst for pasienten. 
 
5.3 Forholdet mellom sykepleier og pasient  
Travelbee mener at man må ha en forståelse av hva som foregår mellom sykepleier og pasient 
for å forstå hva sykepleie er og bør være. Man bør ha en forståelse av hvordan denne 
interaksjonen kan oppleves, og hvilke konsekvenser dette kan ha for pasienten og hans 
tilstand. For min problemstilling, tolker jeg, at dette betyr at sykepleier kan sette seg inn i 
pasientens situasjon, ved forståelse og empati, men også ved erfaringsbasert kunnskap og 
faglig forståelse for sykdommen. 
I følge Travelbee er hvert enkelt menneske unikt og erstattelig. Hun sier at lidelse, tap og 
sykdom er del av menneskets liv, hvor det konkrete menneskets opplevelse av disse 
erfaringene bare er dets egne. Ut i fra dette tenker jeg at man som sykepleier må respektere 
det unike mennesket som hver enkelt pasient er, og utøve pleie og omsorg ut i fra pasientens 
opplevelse av sykdommen. Pasienten må settes i fokus og få være med i bestemmelser 
angående hans/hennes sykdomssituasjon og behandling. 
For å kunne utøve god sykepleie for pasienter med alvorlig ME/CFS, tolker jeg derfor, ut i fra 
disse prinsippene, at forholdet mellom sykepleier og pasient bør ha som utgangspunkt at 
sykepleier anerkjenner pasienten som person. I tillegg må sykepleier anerkjenne pasientens 
lidelse og behov av omsorg, som følge av sykdommen. I følge Crowhurst 2005 er det viktig 
med akseptasjon av pasientens situasjon. Han sier at det kan være farlig å dømme, ut i fra det 
du tror du vet, uten å bekrefte det med pasienten først. 
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5.4 Holdninger  
Som bekreftelse på min førforståelse har jeg ut i fra funndelen tolket at mange sykepleiere og 
annet helsepersonell har dårlige holdninger til pasienter med ME/CFS.  
Å bli anerkjent, møtt med respekt og tatt på alvor er viktig for alle mennesker. I fire av de fem 
artiklene i funndelen, fant man at mange ME/CFS-pasienter forteller at de føler seg mistrodd. 
Dickson 2008 fant at mange pasienter kunne fortelle om en vond tid med debatt og 
forhandlinger rundt diagnose.  
I undersøkelsen gjort av Bjørkum 2007 kommer det fram at pasienter med kroniske lidelser, 
som ME/CFS, ofte har mye kunnskaper om sin sykdom når de kommer i kontakt med 
helsevesenet. Dette kan true relasjonen mellom pasient og sykepleier, som ellers er vant til å 
være eksperten. 
Undersøkelsen gjort av Chew-Graham m.fl. 2009 viser at sykepleiere har for liten forståelse 
av ME/CFS. Sykepleierne rapproterte om liten eller ingen erfaring med ME/CFS-pasienter og 
ingen, eller svært liten fagkunnskap og praksis rundt sykdommen. Erfaringene de hadde 
baserte seg stort sett på holdninger fra eldre og annet helsepersonell, som for øvrig hadde et 
nedlatende syn på pasientene, historier fra media, egne erfaringer med sykdommen eller 
gjennom venner og bekjentes opplevelser. Dette kan tolkes som uheldig. I en 
institusjonsavdeling, overføres holdninger mellom sykepleiere. Slik kan negative holdninger 
smitte mellom sykepleiere. 
På den andre siden, i følge Bjørkum 2007, kan negative holdninger hos sykepleiere skyldes 
frustrasjon over å ikke klare å hjelpe ME/CFS-pasienter som åpenbart lider. Samtidig påpeker 
hun at det er mulig at sykepleiere og helsepersonell som møter lidelser de ikke forstår vil 
fokusere for mye på dette, og dermed risikerer å skyve fra seg sårbare pasienter. 
Videre kan det også tenkes at et negativt møte med sykepleier og/eller annet helsepersonell, 
kan føre til en generalisering av disse. Slik at pasientene kan ”dra all helsepersonell under en 
kam” og føler seg mistrodd av samtlige. 
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5.5 Livskvalitet 
Sykdom dreier seg ikke bare om funksjonssvikt og symptomer, men også om identitet. 
Dickson, A., m.fl. 2007 og 2008 fant at pasientene i undersøkelsene følte skepsis til 
sykdommen fra helsepersonell, noe som førte til en følelse av identitetskrise og tap.  
Ut i fra dette tolker jeg at det er en verdifull sykepleieoppgave å kartlegge livskvalitet hos 
pasienter med alvorlig ME/CFS. Sykepleiers oppfatning av hvordan pasienter har det, 
stemmer ikke nødvendigvis overens med hvordan pasienten selv opplever sitt liv. I følge 
Rustøen 2001 vil objektive faktorer som smerte og kvalme sannsynligvis være med på å 
redusere livskvaliteten til en pasient med alvorlig ME/CFS. Det vil allikevel være individuelt 
på hvilken måte. Disse fenomenene oppleves ulikt av ulike personer avhengig av ens 
omgivelser, ressurser og personlighetsfaktorer. 
Som beskrevet i teoridelen, er livskvalitet, i følge Rustøen 2001 et subjektivt begrep. Det må 
tas utgangspunkt i det enkelte menneskets egen opplevelse av sin situasjon. Dickson m.fl. 
2007 og 2008 rapporterer at mange av pasientene beskrev en pågående følelse av tap og 
følelser av å feile, føle seg ubrukelig og ubetydelig. Det kommer frem av artiklene at 
skepsisen fra miljø, helsepersonell og samfunn forsterket følelsen av en identitetskrise. 
Deltakerne beskriver helsepersonell som opptrer respektløst mot dem, og som de mener 
mangler kunnskap, ferdigheter og medmenneskelighet. I følge Stormorken 2010 innebærer 
det en stor belastning for ME/CFS-pasientene å bli mistrodd og feilbehandlet. Dette gir 
følelsesmessige, sosiale og fysiske konsekvenser som kan slå negativt ut på opplevelsen av 
livskvalitet.  
Pasienter med alvorlig ME/CFS opplever, som beskrevet i innledningen, uttalt invalidisering 
og store tap. Jeg tolker av teori og funn som er gjort i denne oppgaven at støtte og empati fra 
sykepleier blir spesielt viktig for opplevelsen av livskvalitet.  
I følge Travelbee kan sympati fra sykepleier være med på å lette lidelsen pasienten føler i 
forhold til sin sykdom, ved at pasienten ikke bærer lidelsen alene. Sykepleier kan hjelpe 
pasienten til å mestre den situasjonen de er i, på kortere og på lengre sikt. Det kan være et 
positivt utgangspunkt å flytte oppmerksomheten bort fra problemer og begrensninger, over til 
ressurser og muligheter. Det blir viktig å ikke bare se på symptomene, men hvordan de 
påvirker pasientens liv. Pasienten kan hjelpes til å bli mer bevisst hvilke behov han/hun har, 
og hva han/hun kan gjøre for å tilgodese disse behovene. Sykepleier kan veilede pasienten til 
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å sette seg mål for framtiden, som kan synliggjøre for pasienten at det fortsatt finnes 
muligheter.    
I følge Crowhurst 2005 kan sykepleier gjennom handlinger i møtet med pasienter med 
alvorlig ME/CFS søke å forbedre pleien ved å være forberedt, utvikle tillit og respekt, 
evaluere og reflektere. For å oppnå dette må negative holdninger til sykdommen avskrives, 
både hos hver enkelt sykepleier, men også i institusjonsavdelingen.  
Travelbee hevder at en persons opplevelse av sykdom og lidelse er viktigere for sykepleieren 
å forholde seg til enn diagnose eller objektive vurderinger. Likevel kommer det fram i 
undersøkelsene gjort av Bjørkum 2007 og Dickson 2007 og 2008 at diagnose og objektive 
funn er viktige for pasientenes opplevelse av å bli tatt på alvor. Dette har, ut i fra funndelen, 
igjen vist seg å være viktig for pasientenes opplevelse av livskvalitet. 
Ut i fra funn og teori tolker jeg at det, både for opplevelsen av egenomsorg og empowerment, 
og også for opplevelsen av livskvalitet er viktig å ivareta og stimulere pasientens ressurser. 
Pasienten bør få hjelp av sykepleier til å styrke selvfølelse, kommunikasjon med familien og 
det sosiale livet. Sykepleier bør gi den ME/CFS-syke mulighet til å reflektere over hva som 
kan bidra til å styrke disse områdene. Det blir viktig å også rette blikket mot det som ikke 
feiler en, og som utgjør de ressursene en har. Samtidig som sykepleier går inn og anerkjenner 
og respekterer sykdommen til pasienten.  
 
5.6 Kunnskapsløft 
Studien gjort av Kreyberg 2007 viser at erfaring er svært viktig i arbeidet med ME/CFS. Det 
kommer frem at kunnskap, forståelse og empati for sykdommen trolig vil kunne føre til bedre 
pleie for pasientene.  
Bjørkum 2007 skriver at emosjonell støtte og veiledning fra kollegaer kan hjelpe sykepleier til 
å sette ord på følelsene som oppstår når pasienten ikke kan tilbys tilstrekkelig hjelp. I følge 
Bjørkum 2007 og Kreyberg 2007 ytes det ønske fra helsepersonell, inkludert sykepleiere, om 
veiledningsgrupper hvor man kan lufte tanker, bli bevisst egne holdninger og øke kunnskapen 
rundt sykdommen. Jeg tolker at dette trolig kan være positivt for omsorgen og 
kommunikasjonen med pasientene. Det kan være med på å øke fagkunnskapen og øke 
forståelsen rundt sykdommen. Det blir da viktig at det i disse gruppene finnes 
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nøkkelspersoner med forståelse av sykdommens natur og med høy faglig innsikt som kan lede 
an. Man bør ha som mål at disse gruppene skal gagne pasientene, og ikke være utløp for 
frustrasjoner som igjen kan føre til dårligere holdninger. Bjørkum viser også til noe viktig når 
hun påpeker at helsepersonell må bli flinkere til å vektlegge det man faktisk kan gjøre for 
disse pasientene, og ikke bare det negative, det man ikke vet og det ”mystiske” rundt denne 
sykdommen.  
I følge Wyller m.fl. 2006 er brukerorganisasjonens tilbakemelding at behandling oppleves 
som nyttig dersom den er basert på en anerkjennelse av diagnosen og tar utgangspunkt i den 
enkelte pasients funksjonsnivå. Kunnskapssenterets rapport 2006 forteller at lidelser med 
subjektive symptomer uten objektive funn, som ME/CFS, har lav medisinsk status. Wyller 
m.fl. påpeker at der årsaksforholdende er sammensatte og behandlingstilbudene har usikker 
effekt er helsepersonell mer hjelpeløse. Det kan være vanskelig å håndtere symptomer man 
ikke forstår.  
Økt kunnskap om ME/CFS og kunnskap om kompleksiteten ser ut til å kunne påvirke 
sykepleieres holdninger til pasientene i en positiv retning. Sykdommen blir opplevd som 
mindre uforklarlig, sykepleier blir mer trygg på seg selv, og vet mer om hva som bør 
vektlegges i pleien. 
Sammenfattende kan det sies at et kunnskapsløft kan være med på å øke fagkunnskapen om 
ME/CFS blant sykepleiere. Dette vil trolig minke foruttatte holdninger og den håpløsheten 
mange sykepleiere beskriver de føler. Dermed vil de trolig kunne ivareta disse pasientene og 
deres opplevelse av livskvalitet på en bedre måte.  
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6.0 KONKLUSJON OG OPPSUMMERING 
Jeg har i denne oppgaven hatt fokus på problemstillingen om hvordan sykepleiers holdninger 
kan påvirke pasientens livskvalitet. Men jeg har også belyst andre aspekter av betydning.  
Sykepleier møter på ulike utfordringer i møtet med pasienter med alvorlig ME/CFS. 
Sykdomsbildet kan være svingende og sammensatt, og vanskelig å forstå seg på. Samtidig er 
tilstandens årsakssammenheng komplisert. Det hersker fortsatt stor uenighet om behandling 
og omsorg. Alt dette gir rom for forskjellige holdninger, hvor noen kan være med på å 
motvirke målet om en helhetlig omsorg til disse alvorlig syke pasientene. Dette kan gi en 
rekke etiske utfordringer. 
Jeg fant belegg i litteraturen for min førforståelse til temaet om at mange sykepleiere, og 
annet helsepersonell, har en negativ holdning til pasienter med ME/CFS. I tillegg kom jeg 
frem til at mange sykepleiere mener de har for liten fagkunnskap om sykdommen. Når det 
gjelder livskvalitet, er dette et subjektivt begrep som kan oppleves ulikt fra person til person. 
Det kan også for mange være et vanskelig begrep å definere. Jeg har allikevel kommet frem 
til at dårlige holdninger til pasienter med alvorlig ME/CFS fra sykepleier, påvirker pasientens 
opplevelse av livskvalitet på en negativ måte. Dette fordi respekt og anerkjennelse viser seg å 
være et høyt verdisatt behov for pasientene. 
Det blir derfor viktig for sykepleiere å være seg bevisst sine holdninger til denne sykdommen, 
og til disse pasientene. For å bedre kunne gjøre det er det av stor verdi å kunne tilby 
sykepleiere veiledning og støtte omkring sykdommen og temaet. For å kunne gjøre dette 
trengs det trolig mer sykepleieforskning på ME/CFS i Norge. Når det gjelder livskvalitet blir 
det viktig å videreføre arbeidet med hva livskvalitet er og hvordan den kan styrkes. 
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